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問題と目的
近年、難病ヶアではＱＯＬの向上が目標と
され、多専門職種によるヶアが推進されてい
る。SEIQoL を用いた前回 の研究 （小林
2008）において、ＡＬＳ（筋萎縮性側索硬化症）
患者に共通して抽出された要因は 匚家族」で
あった。 患者のＱＯＬを支えているのは家族
の存在であり、家族サポートの重要性が示さ
れた。後藤（2007）は、匚根治療法のない患者・
家族のＱＯＬを支える要因はそれぞれの価値
観と深く関係し、 患者のＱＯＬは在宅医療を
支える家族のＱＯＬと連動、 さらに家族の価
値観・行動特性が告知の受け止め方、呼吸器
装着・非装着の選択、介護の姿勢に関するこ
と」を報告した。また、中島（2007）は 匚根
治療法がなく慢性的で対応が困難な疾患群を
難病と定義し、たとえ治療が不可能であって
もＱＯＬの向上を行うべくヶア方法を模索・
研究してきた」と述べている。これらのこと
から、筆者は看護的介入には困難な部分でも
ある心理的側面からのケアは重要であり、患
者のＱＯＬ向上にはケアする側である家族の
ＱＯＬも大きく影響するのではないか。
上記の問題を踏まえ、本研究ではＡＬＳ患
者 のＱＯＬ向上において、 患者が大切な存在
とみなす家族 （主介護者） のＱＯＬと患者自
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身のＱＯＬを比較し、双方にとってどのよう
な領域が重要なのかを把握することを目的と
する。 さらに、患者・家族のＱＯＬ向上を目
指すうえで、両者がどのような支援を必要と
しているのか尋ね、ＱＯＬ向上に繋がる具体
的な心理的支援方法についても検討する。
方 法
ＡＬＳ患 者 及 び 家 族10 名を 対 象 に、 患 者 ・家
族 宅 を 訪 問 し 、 半 構 造 化 面 接 を 行 っ た 。
SEIQoL  (O'Boyle et a1 バ992) を用 い てQO
Ｌ 領 域 を 患 者 自 身 が ５つ 決 め、VAS  (Visual
analog scale) によ りそ れぞ れ の領 域 の満 足度
を 主観 的 に 評価 し、 ま た相 互 の 関連 の 中で ど の
程 度重 要 か とい う 割合 の重 みづ けを 行 っ た。 さ
ら に、 患 者、 家 族 が どの よ うな 支援 を 必要 と し
て い る のか 、 現 在 の生 活 での 匚困 り ご と 」 匚辛
い 時」匚嬉し い時」匚そ れぞ れに対 して望 む支 援」、
過 去 の経 験 か ら支 援 とな っ た 匚時 期」 匚人」 匚内
容 」 につ い て 尋 ね た。 結 果 の 分 析 はKJ 法（川
喜多 、1986) を用 い た。
結果と考察
SEIQoL 合計ポイントの患者の平均は77.5
ポイント、家族の平均点は70.5ポイント、と
家族のＱＯＬが患者より も低いという結果で
あった。これにより、家族サポートの充実を
はかる必要性がうかがわれた。
生活を支える領域は、患者・家族共に半分
近くが 匚家族」を中心とした人の存在であっ
た。（Table l. 2参照）。
Table.  1　 患 者 の ０ ０ Ｌ 構 成 領 域
分類　　　　　　　 具体例
家族　　　　　　 家族．息子．家庭環境．妻の健康
支援者　　　　　 ヘルパー、ケアスタッフ、ボランティア
社会参加（ピ アサポート）社会参加、ボ ランティア、サポート
社会参加（社会奉 仕）　 自分の考え．継承
友人　　　　　　 友人
楽しみ　　　　　 趣味．社会のつながり
コミュニケーション　 意思伝達措置
スピリチュ アルな生活　 生と死の受容
希望　　　　　　 治驗
良い思い出　　　　 良 い思い出
生さること　　　　 呼吸器
※比率は抽出された全てのキ ュー25 件中に占める割合を表す
Table.  2　 家 族 の ００Ｌ構 成 領 域
分類　　　　　　　 具体例
家族　　　　　　 家族．家族のつながり
友人　　　　　　 友人．友達
支援者　　　　　 スタッフ、出会う人
社会参加（社会奉仕） ボランティア、社会的役割
家計　　　　　　 制度の利用．家計
健康　　　　　　 健葭
自分の時間　　　　 外出．買い物
楽しみ　　　　　 趣味．仕事
患者との外出　　　 主人との外出
件 数( 件)
-
?
?
?
?
?
?
?
?
件数(件)
合 計(％)
???????
合 計(％)
?????
?
????
※比率は抽出された全てのｷｭｰ20 件中に占める割合を表す
ま た 、 匚社 会 参 加 」 や 匚ピ ア ・ サ ポ ー 冂
と い っ た 社 会 的 役 割 を 果 た す こ と が 示 さ れ た 。
支 え と な る 人 物 と の 関 係 性 の 向 上 や 、 達 成 感
や 充 実 感 の 獲 得 が な さ れ る 場 に 参 加 す る 機 会
が 増 え れ ば 、 患 者 と 家 族 の ＱＯＬ 向 上 に っ な
が る の で は な い だ ろ う か 。
現 在 の 困 り ご と と し て 、 患 者 ・ 家 族 共 に
匚自 身 の 身 体 的 苦 痛 」 を 挙 げ て お り 、 サ ー ビ
ス の 充 実 や 休 息 が 求 め ら れ て い る 。
発 症 し て か ら 現 在 に 至 る ま で の 開 、 特 に 支
援 が 必 要 と さ れ た の は 、 ＡＤＬ 支 障 出 現 や 嚥
下 ・ 呼 吸 障 害 出 現 が み ら れ る 時 期 で あ っ た 。
ま た 、 役 立 っ た 支 援 者 と し て は 、 患 者 ・ 家 族
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に共通して 匚家族」匚友人」匚ピアグループ」
匚専門職」の４つのカテゴリーにまとめるこ
とができ、両者共、専門職が全体の半分近く
を占めていた。役立った支援の内容は、患者・
家族それぞれ６つのカテゴリーにまとめるこ
とができた（Table 3. Table 4 参照）。
Table.3　患者の役立った支援内容
思いやり
人とのかかわリ
エンパワメント
分類 件数(件)
?
?
?
?
?
?
?
?
※比率は挙げられた支援内容全19 件中に占める割合を表す
Table.  4　 家 族 の 役 立 っ た 支援 内 容
分類　　　　　　　　 件数(件)
家族の存在
ピアサポート
患者の健康
他者からの受容承認
専門家の受容的関わり
専門的な支援
合 計(％)
-
21.1
???
15.8
???
合 計( ％)
-
???
?
14.3
21.4
※比率は挙げられた支援内容全14件中に占める割合を表す
役 立 っ た 支 援 内 容 で 多 く を 占 め た の は 、 患
者 匚思 い や り 」、 家 族 匚他 者 か ら の 承 認 ・ 受
容 」 と い っ た 情 緒 的 サ ポ ー ト で あ り 、 道 具 的
な 支 援 だ け で な く 、 情 緒 的 な サ ポ ー ト の 有 用
性 も 示 唆 さ れ た 。　こ れ ら の こ と か ら 、ALS
等 の 難 病 支 援 に お い て は 、 可 及 的 早 期 段 階 か
ら の 受 容 的 な 対 応 、 関 係 ス タ ッ フ の カ ウ ン セ
リ ン グ 的 な 資 質 の 向 上 、 臨 床 心 理 上 等 専 門 職
の 関 わ り が 必 要 で あ る と 考 え る 。
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